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Efni: Umsogn um frumvarp til breytinga 4 logum um lifsynaséfn og sofn
heilbrigdisupplysinga, nr. 110/2000 og 16gum um visindarannséknir a heilbrigdissvioi, nr.
44/2014

Embeetti landlecknis pakkar taekifeeri til pess ad veita umsdgn um ofangreint frumvarp.

Samkveemt greinargerd sem fylgir med frumvarpinu er markmid pess ad ,,auka pann adgang sem
visindamenn hafa ni pegar ad beedi fyrirliggjandi heilbrigdisgognum og heilbrigdisgognum sem
safnast og verda til i visindarannsoknum d heilbrigdissvidi og vardveitt eru til frambudar i safni
heilbrigdisupplysinga eda lifsynasafni.“ Pa er markmiodid og ad einfalda umsdknarferli.

Til pess ad né pessu markmidi er i frumvarpinu 16g0 til st breyting & 16gum um visindarannsoknir
4 heilbrigdissvidi, nr. 44/2014, ad felld verdi Gt setningin ,,Adgangur er hddur sampykki
dbyrgdaradila gagnanna.* i 2. mgr. 27. gr. Samsvarandi breyting er 16g0 til 4 16gum um
lifsynaséfn og sofn heilbrigdisupplysinga nr. 110/2000 vardandi dbyrgdarmenn lifsynasafna og
safna heilbrigdisupplysinga.

Embetti landlaeknis tekur undir pa framtidarsyn heilbrigdisradherra ad audvelt adgengi ad
gdgnum til visindarannsokna sé naudsynleg forsenda pess ad skapa 6flugt rannsoknarsamfélag og
eftirsbknarvert starfsumhverfi heilbrigdismenntads folks hér 4 landi. Embeettid hefur p6 efasemdir
um ad peer breytingartillsgur sem lagdar eru fram i ofangreindu frumvarpi séu til pess fallnar ad
n4 fram tilaetludum arangri hvad vardar pad ad einfalda umsoknarferlid. Pad ad feekka adilum sem
umsazkjendur purfa ad hafa samband vid getur vissulega haft 1 for med sér einfoldun fyrir
veentanlega rannsakendur. Aftur & méti er pad mat embeettis landleeknis ad dliklegt sé ad
fyrirhugud breyting verdi til pess ad stytta umsoknarferlid. Verdi frumvarpid ad 16gum ma frekar
wtla ad pad leidi til tilfeerslu 4 starfsalagi. [ stad pess ad dbyrgd 4 adgengi ad heilbrigdisgognum
til visindarannsokna hvili 4 premur stodum, p.e. dbyrgdaradilum gagna, visindasidanefnd og
Personuvernd, myndi aukin abyrgd verda 16gd 4 herdar visindasidanefndar og Persénuverndar.
bvi pyrfti ad gera kréfu um ad fulltrar peirra og/eda starfsfolk bui yfir mjog yfirgripsmikilli
pekkingu og hafi innsyn inn i alla midleega gagnagrunna, soéfn heilbrigdisupplysinga og
lifsynasofn sem starfraekt eru hér 4 landi. Auk pess pyrftu umséknir til visindasidanefndar (og par
med einnig til Personuverndar) ad vera mun itarlegri en paer umsoknir sem nt eru sampykktar,
t.d. til ad uppfylla paer krofur sem embeetti landleeknis gerir vardandi utlistun & umbednum
breytum. Verdi frumvarpid ad 16gum er pad mat embeettis landleknis ad alag 4 umraeddar
stofnanir muni aukast.
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Heilbrigoisskrar hja embzetti landleeknis

{ samraemi vid 8. gr. laga um landlaekni og IySheilsu nr. 41/2007 heldur embeetti landlaeknis skrar
a4 landsvisu um heilsufar, sjukdoma, slys, lyfjadvisanir, fadingar og d4rangur
heilbrigdispjonustunnar. Einn tilgreindur tilgangur skranna er ad nota paer vid visindarannsoknir.
Sérstaklega er tekid fram { 16gunum ad landleeknir sé dbyrgdarmadur peirra skrda sem hann
skipuleggur.

A hverju 4ri afgreidir embeettid tugi umsdkna um gogn ur ofannefndum heilbrigdisskram. I pvi
skyni ad gera rannsakendum audveldara fyrir hefur umsédknarferlio verid einfaldad 4 undanférnum
arum og getur i dag varla talist ipyngjandi. P4 hefur afgreidslutimi umsoékna verid styttur enn
frekar med pvi ad fundir innanhussnefndar eru nd haldnir vikulega { stad halfsmadarlega eins og
a40ur var. Adur en umsoknir eru teknar formlega fyrir hefur mjog oft 4tt sér stad forvinna par sem
ad embeettid veitir umsakjendum radgjof, t.d. vardandi nénari skilgreiningar & breytum og &
flokkun gagna. Er pad m.a. gert til pess a0 koma { veg fyrir ad gogn geti verid persénurekjanleg,
nokkud sem ad avallt parf ad vera 4 vardbergi gagnvart { fimennu landi. Ovist er ad umsakjendur
myndu leita slikrar radgjafar ef fellt yrdi ut sjalfsteett mat embeettisins 4 umséknum um gogn til
visindarannsokna.

Ef landlaeknir, sem abyrgdaradili gagna i midlaegum heilbrigdisskram, yrdi undanskilinn dbyrgd
pegar kaemi ad nytingu gagnanna til visindarannsokna gengi pad i berhdgg vid pad verklag sem
vidhaft er t.d. i Svipjéd og Danméorku. Sundhedsdatastyrelsen i Danmérku og Socialstyrelsen 1
Svipj6d reka midleega landspekjandi gagnagrunna, sem eru sambeerilegir vid heilbrigdisskrar
landlaeknis. Badar pessar stofnanir fjalla sjalfstaett um umsoknir um gogn til visindarannséknir.

Ekki er fyrirsjaanlegt ad umraedd breytingartillaga muni hafa ahrif til styttingar athendingartima
a gognum hja embeettinu. Fleekjustig vid samtengingu gagna fra fleiri en einum abyrgdaradila
gagna verour ekki minna og vinnan pvi jafn timafrek. Ef vilji er til pess a0 stytta athendingartima
pa skiptir meira mali ad byggja upp innvidi og tryggja negjanlega monnun. Efla parf umsyslu
gagna hja dbyrgdaradilum og bacta gaedi skraningar i heilbrigdispjonustu, sem skilar betri gognum
til rannsakenda.

Embeetti landlaeknis vill 1 pessu samhengi benda 4 verkefnid Heilsubrunn, sem nu er farid i gang
4 vegum Héskéla fslands. Markmid verkefnisins er ad audvelda rannsakendum adgang ad
heilbrigdisupplysingum hja heilbrigdisstofnunum og 68rum stofnunum, p.m.t. embaetti
landleeknis. Embeetti landlaeeknis er pegar ordid patttakandi i verkefninu 4 tilraunastigi. Vegna
peirra breytinga sem lagdar eru til 4 13. gr. laga um lifsynastfn og s6fn heilbrigdisupplysinga ma
jafnframt benda & ad hluti af verkefninu Heilsubrunnur felst { pvi ad setja upp notendaviomoét sem
gerir rannsakendum kleift ad gera fyrirspurnir sem skila télulegum upplysingum um hvada gégn
eru til stadar 1 samreemdum, dulk6dudum gagnageymslum samstarfsstofnana.

Embetti landlaeknis vill ad lokum &rétta pad skilgreinda og 16gbundna hlutverk landlaeknis ad
vera abyrgdarmadur peirra skrda sem hann skipuleggur. Vandséd er hvernig landleknir getur
borid fulla 4byrgd 4 gégnum i skranum ef réttur hans til sjalfstaeds mats a umséknum er afnuminn.
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